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RESUMO

Introducao: A sindrome de Down (SD) é um disturbio genético, devido a presenca adicional de um cro-
mossomo 21 nas células de seu portador e que causa um retardo mental de varios graus. Objetivos: Identi-
ficar quais as dificuldades e facilidades que os pais tiveram na criacdo de seus filhos com a SD e conhecer
que tipos de apoio os pais dos portadores da SD receberam. Métodos: Pesquisa do tipo qualitativa, descri-
tiva e exploratéria. Para a andlise e interpretacdo dos dados utilizou-se a técnica do Discurso do Sujeito
Coletivo, que tem como base as Teorias das Representagdes Sociais. O local do estudo foi na APAE de Itaju-
ba. A amostragem foi por conveniéncia; a amostra foi inicialmente constituida por 30 participantes que
possuem filhos com a SD. No entanto, responderam a pergunta semiestruturada 14 participantes, os
demais alegaram ndo ter interesse e estarem cansados em responder perguntas relacionadas ao tema;
assim a amostra constou de 14 participantes. Os instrumentos utilizados na coleta de dados foram dois:
um roteiro de entrevista semiestruturada e outro que contempla informagdes relacionadas a caracteriza-
¢do pessoal e profissional dos participantes do estudo. Resultados: As Ideias Centrais (IC) quanto a ques-
tao relacionada as facilidades foram: APAE, amigos, nenhuma e psic6loga. Quanto as dificuldades, foram:
ndo teve, muitas dificuldades, ndo poder estudar em outra escola e saber até onde iria chegar. Ja quanto ao
apoio, foram as seguintes: APAE e comunidade. Conclusao: Observou-se que o desenvolvimento da pes-
soa portadora de SD esta fortemente relacionado com a APAE, pois foi a propria APAE que os acolheu e os
ajudou a conseguirem o que almejaram.

Keywords:

Down syndrome
Parents

Nursing

ABSTRACT

Introduction: The Down Syndrome (DS) is a genetic disorder characterized by the additional presence of
the chromosome 21 in the patients” cells and that causes a spectrum of mental retardation. Aims: To
identify which difficulties and facilities parents have in raising their children with DS and know what kind
of support the parents of DS patients received. Methods: It is a qualitative, descriptive, and exploratory
study. For analysis and interpretation of the data it was used the Collective subject discourse technique,
which is based on the Theory of Social Representations. The study site was the APAE of Itajuba. Sampling
was purposeful; the sample was initially composed of 30 participants who have children with DS.
However, only 14 participants answered the semi-structured questions, for the others claimed to have no
interest and were tired of answering questions related to the topic; therefore the sample consisted of 14
participants. The instruments used in data collection were two: one set of semi-structured interview
questions and another that included information related to the personal and professional characteristics
of the participants. Results: The Central Ideas (CI) regarding the question related to the facilities were:
APAE, friends, none, and psychologist. As for the difficulties, they were as following: none, many
difficulties, not to study in another school and how far they would go. As for the support, they were: APAE
and community. Conclusion: It was observed that the development of the DS carrier person is strongly
related to APAE because itis the institution that welcomed them and helped them get what they longed for.
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Introducio

O presente trabalho refere-se a crianca com Sindro-
me de Down (SD) e a vivéncia dos pais que tém filhos com
a sindrome. A SD é um distirbio genético, devido a pre-
senca adicional de um cromossomo 21 nas células de seu
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portador e que causa um retardo mental de varios graus.'

A SD foi descrita em 1866 por John Langdon Down.
Esse médico inglés descreveu as caracteristicas da sindro-
me, que acabou sendo batizada com o seu nome. Ele des-
cobriu que a causa era genética. Pessoas com SD possuem
47 cromossomos (e ndo 46).”

A SD é uma alteracdo genética natural e universal,
transversal a todas as racas, religides e classes sociais,
causando na pessoa disttiirbios em diversos 6rgaos, inclu-
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sive no cérebro, o que gera a falta de capacidade intelectu-
al’

As criangas com SD podem apresentar estatura
mais baixa em relagdo a outras criangas, hipotonia, maos
diferenciadas, por serem pequenas e largas, com uma
Unica prega palmar e articulagdes bem flexiveis. Os auto-
res afirmam ainda que, para identificar um individuo com
SD basta olhar atentamente para a sua face. Essa regiao é
larga e achatada, os olhos sdo distantes um do outro, a
base nasal é achatada, alingua pode ser um pouco projeta-
da para fora da boca (protusa), o nariz tem um formato
menor, em relacdo ao de outros individuos. O desenvolvi-
mento da linguagem é mais lento, provocando maiores
atrasos, necessitando de estimulacido precoce, pois é por
meio dalinguagem que a crianga interage com o meio que
o cerca, sendo peca fundamental no processo de ensino-
aprendizagem. E comum, nos primeiros dias de vida, ocor-
rerem dificuldades na sucgao e degluticdo, que serdo ate-
nuadas com o passar do tempo.*

Quando uma crianga com SD chega a uma familia,
pode ocasionar algumas situagoes delicadas e o impacto
muitas vezes pode ser intenso; surgem diversos senti-
mentos devido a falta de preparo e de informacdo adequa-
dadafamilia paralidar comadoenca.’

“Durante a experiéncia da familia com a
crianca com Sindrome de Down, algumas difi-
culdades sdo encontradas pelo caminho. Dentre
essas dificuldades destacam-se: As decepgoes
com os profissionais de saude, principalmente
no despreparo para informar o diagnéstico e
fornecer informacdes para a familia”.’

E importante que os pais possam buscar informa-
¢des nas institui¢cdes especializadas, organizando-se em
grupos, para encontrar os melhores caminhos e informa-
¢Oes atualizadas sobre a SD, além do apoio e das orienta-
¢Oes necessarias para o pleno desenvolvimento do seu
filho.’

Os profissionais responsaveis pela comunicagdo da
noticia e do diagnéstico da SD devem estar constantemen-
te preocupados com o preparo, para este momento tdo
delicado para a vida de um casal. Ajudando para que seja
menos traumatico para a familia e que esta, tenha melho-
res chances para superar esta fase e contribuir de modo
mais tranquilo para o pleno desenvolvimento da crianca.’

Métodos

Esta pesquisa é do tipo qualitativa, descritiva e
exploratodria, tendo como cenario a APAE de Itajuba-MG, a
qual esta localizada no centro da cidade. Os participantes
deste estudo foram as mdes e os pais das criangas que
frequentam a APAE de Itajuba e que possuem filhos com
SD. A amostragem foi proposital. Inicialmente, a amostra
foi constituida por 30 participantes que possuem filhos
coma SD. No entanto, responderam a pergunta semiestru-

turada 14 participantes, pois os demais alegaram nao ter
interesse e estarem cansados em responder perguntas
relacionadas ao tema.

Os instrumentos utilizados na coleta de dados
foram dois: um roteiro de entrevista semiestruturada com
trés perguntas abertas: 01. Quando o Sr(a) recebeu a noti-
cia de que seu filho tinha SD, que tipo de apoio vocés rece-
beram? Poderia me contar detalhadamente?; 02. Sabe-se
que em nossa sociedade ndo tem toda uma estrutura para
acolher as pessoas com SD. Quais as dificuldades que
vocés tiveram para criar seu(a)filho (a)?; 03. Agora me
fale quais foram as facilidades que vocés tiveram para
criarseu(a) filho(a)?

Outro instrumento com 06 perguntas fechadas que
contém informacdes como: género, idade, religido, estado
civil, nivel de escolaridade, caracteristica familiar, profis-
sdo.

Neste estudo, foi realizado um pré-teste com trés
pais que ndo fizeram parte da amostra. As perguntas
foram previamente testadas, com os mesmos critérios de
inclusdo aos que foram pesquisados e ndo foram necessa-
rios ajustes nem corregoes.

A coleta de dados s6 foi iniciada apés a autorizacao
da APAE e a aprovagio deste projeto pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Escola de Enfermagem Wenceslau Braz
(EEWB), da cidade de Itajuba, com parecer nimero
925.006. O presente estudo seguiu os preceitos estabele-
cidos pela resolucdo 466/12, do Conselho Nacional de
Satde.

A autonomia dos participantes foi respeitada pela
sua livre decisdo em participar do estudo, apds o forneci-
mento dos objetivos e orientagdes. O Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido oficializou a decisdo do partici-
pante em participar do estudo, de maneiralivre e esponta-
nea, podendo desistir se assim o desejasse, quando qui-
sesse. Foi respeitado, também, o principio do anonimato,
assegurando a privacidade e a protecdo da imagem,
garantindo que as informagdes obtidas ndo serdo utiliza-
das em prejuizo, de qualquer natureza, para os respon-
dentes.

Resultados

Para a apresentacdo do resultado, foram obedeci-
das rigorosamente as etapas do método do Discurso do
Sujeito Coletivo (DSC); as entrevistas gravadas foram
copiadas integralmente no Instrumento de Andlise de
Discurso 1-IAD representando em ECH. Apés leitura de
cada ECH, foi identificada a Ideia Central (IC), com cuida-
do para que ela representasse a descri¢do das ECH e ndo
sua interpretagio. Elaborou-se o instrumento de Andlise
do Discurso 2-IAD2 possuindo separadamente cada IC
com suas respectivas ECH, similares ou complementares.
Foi extraido de cada uma das perguntas da entrevista
semiestruturada seu tema, agrupando a ele suas respecti-
vas IC, bem como os sujeitos, representados pelo seu
numero de entrevistados e as frequéncias das IC, por meio
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Tabela 1. Caracteristicas s6cio-demograficas dos pais de criancas
com Sindrome deDown (SD) que frequentam a APAE de Itajuba,
Minas Gerais.

Variaveis Pais
Sexo
Masculino 3
Feminino 11
Média de idade (anos) 29a68

Nivel de Escolaridade
Ensino Fundamental
Ensino Médio Completo 4

Ensino Médio Incompleto

Religido
Catélica 10
Evangélica 4
Estado Civil
Casado 9
Vitvo
Divorciado 4

Caracteristica Familiar

Filhos com SD 16

Idade dos filhos com SD (anos) 3a20
Profissao

Trabalha 3

Nao Trabalha 11

Nota: A variavel filhos com SD totalizou 16 criancas devido a duas
familias terem 2 filhos com SD.

Discussdo

Quanto aideia central (IC) mais relevante referente
aprimeira questdo, assim ouvimos:

“[...]Recebi apoio da minha familia. Eu prati-
camente ndo sabia, fomos descobrir logo apds o
nascimento, a médica me mostrou ela, eu jd vi a
diferenca entre ela e a minha primeira filha,
esconderam a noticia um pouco da minha esposa;
pra mim foi normal, mais a minha esposa ndo
aceitou muito bem ndo, durante um tempo, ficou
aquela rejeicdo, sabe, mais com o apoio vindo das
familias tudo foi melhorando”.

Aparticipacdo da familia é muito importante para o
desenvolvimento integral das pessoas com Sindrome de
Down, pois, elas passam pelas mesmas etapas considera-
das normais no desenvolvimento cognitivo, sensdrio-
motor, operagdes concretas e operagdes formais de qual-
quer outra crianca. No entanto, a familia é o primeiro e o
mais importante contato da crianga com SD com o mundo
e suas relacgdes, se a familia oferece suporte para a amplia-
¢do do contato social com elementos da sociedade e inclui
o trabalho desenvolvido coma escola, estes facilitardo o
movimento de inclusdo.”

Também nesta pesquisa, outra IC que chamou
atencdo foi “Apoio de amigos”, conforme DSC abaixo:

“[...] Recebi apoio dos amigos. Um colega meu
arrumou umad fita de uns documentdrios, a gente
comecgou a ver eviu que ela é normal igual a outra
mesma’.

Ap6s o diagndstico, as familias procuraram ajuda,
por iniciativa prépria. Os genitores procuraram obter
informacgdes por meio de outras fontes de ajuda, como
livros e revistas e por meio de amigos.”

Dentre as IC, também podemos perceber aimportancia da
APAE relacionada ao apoio dado a essas familias, como
mostra o DSCaseguir:

“Chorei muito, mas depois que a trouxe aqui
pra APAE vi que minha filha ndo tinha nada e que
euiatirardeletra|..]”.

A Educacao Inclusiva preconiza a garantia de espa-
¢o, acesso e permanéncia na escola para os individuos
com deficiéncia, como todos os demais. Tal perspectiva
implica na criacdo de mecanismos de trabalho conside-
rando o espacgo escolar, o contetido programatico, os rit-
mos de aprendizagem, uma melhor formagao do profes-
sor, bem como todos os recursos que favoregcam um
melhor processo educacional.’

Uma das IC nos chamou a atencdo devido a insatis-
facdo da mae quanto ao apoio que recebeu, quando estava
gravida do seu filho com Sindrome de Down; o DSC a
seguir mostra como fica a mie e a familias dessa crianga,
quando niorecebem asinformagdes e apoio adequados:

“Nenhum apoio, porque na época era uma
doenga desconhecida na cidade, e Id como ndo
tem a APAE, procurava me informar, ia no médi-
co, ele dizia que 'ele ndo iria andar, falar, que
ficaria com a lingua pra fora’, mas depois que
entrou na APAE tudo melhorou.”

O momento da noticia do nascimento de uma crian-
¢a com SD tem impacto na aceitagdo da familia e na sua
disposicdo e adesao ao tratamento. Espera-se do profissi-
onal que transmite a noticia uma postura humana e ética,
que garanta acolhida e informac¢do adequada a familia,
para amparar os pais naquele momento tao dificil. Deter-
minadas atitudes chegam até a dificultar esse processo de
frustacao, pois muitos ficam tao perplexos com o fato que
acabam ficando angustiados. Muitas vezes, os profissio-
nais que lidam com a situagdo ndo tém o preparo adequa-
do."

Os profissionais de saide devem ter consciéncia de
sua importancia no apoio a familia. Dentro da Tabela 2, o
profissional psic6logo também foi citado, como mostra o
seguinte DSC:

“Descobri apds o nascimento, no outro dia foi
para a UTI neonatal, fui preparada pela psicélo-
ga do Hospital Escola, tive uma boa aceitagdo
porque trabalheina satide por 7 anos”.

Apartir do momento em que se viabiliza um espago
de escuta para essas familias, permitindo a expressdo de
suas vivéncias, seus sofrimentos e suas angustias e, sobre-
tudo, o entendimento de suas dificuldades, compreensao
de suas demandas, tornam-se mais eficazes as nossas
tentativas de apoio e de orienta¢des em satide, para uma
participacio cooperativano tratamento."

Os profissionais da saude recebem treinamento e
reciclagem, assim ficando bem informados e atualizados
sobre as caracteristicas de saude e perspectivas positivas
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do desenvolvimento da SD, aptos a transmitirem a noticia
de modo adequado e a detectarem as possiveis patologias
associadas.”

Quanto a IC mais relevante referente a segunda
questdo, assim ouvimos:

“[...] As dificuldades ndo posso falar que tive,
porque desde quando descobri que ela tinha a
doenca, todos me apoiaram. E claro que tem
vezes que passamos na rua, sempre tem alguém
para falar: 'tadinho um dia vai melhorar'|[...]".

A maioria dos pais supera a fase inicial de medo a
medida que o bebé comeca a interagir, sorrir e brincar,
conquistando aos poucos toda a familia. A partir dai, os
pais vao esquecendo o “rétulo” que impuseram ao seu
filho e comegam a conhecer a personalidade da crianga.
Seu bebé se tornard um membro muito querido da sua
familia, apenas mais uma parte do seu cotidiano. Nessa
fase, muitos pais dizem que “ndo mudariam seu filho por
nada no mundo”. Eles come¢am a gostar de ver o bebé
crescer e aprender. Costumam descobrir que eles proprios
dispdem de qualidades que ndo pensavam que tinham e
que suas familias e amigos ndo conheciam.’

Uma quantidade consideravel de pais respondeu
que houve muitas dificuldades, como mostra o DSC a
seguir:

“[...] mas sofri muito porque ndo sabiamos de
onde saia aquela febre, sofri muito porque os
médicos ndo deram vida, ela nasceu pretinha,
ndo chorava, ndo fazia suas necessidades|...]".

0 IC “ndo poder estudar em outra escola” nos cha-
mou bastante atencio, pois mostra que ainda hoje os pais
de criangas com a SD encontram tabus no que se dizrespe-

ito ao ensino-aprendizagem, conforme se pode ver no DSC
aseguir:

“Eu ndo sei porque, desde que ela frequenta a
APAE nunca consegui tira-la daqui para frequen-
tar outra escola. Uma vez fui tentar vaga em
outra escola, af eles me falaram que ndo, porque
ela ndo iria acompanhar as outras criangas,
desde entdo, deixei ela aquina APAE[...]”

A educagio é o meio viavel, ou talvez o Uinico para
chegar ao desenvolvimento social de cada ser humano. Ela
se desenvolve em torno da igualdade de oportunidades,
em que todos os individuos, independente das suas dife-
rencas, deverao ter acesso a uma educag¢do com qualida-
de, capaz de responder a todas as suas necessidades. E um
direito que ndo deve ser violado ou excluido, principal-
mente para aqueles com algumas limitagdes nas capaci-
dades fisicas, intelectuais e emocionais. Portanto, ofere-
cer uma educagdo voltada para as pessoas com SD requer
um olhar atento para seu processo de alfabetiza¢do.’

O processo de aprendizagem de pessoas com SD
deve ser alicercado em estimulos que devem comecar
desde o nascimento. A participacdo da familia é muito
importante para seu desenvolvimento integral. As pesso-
as com SD passam pelas mesmas etapas consideradas
normais no desenvolvimento cognitivo, sensério-motor,
operacdes concretas e opera¢des formais.”

A educacio inclusiva é um movimento mundial
fundamentado nos principios dos direitos humanos e da
cidadania, tendo por objetivo eliminar a discriminagdo e a
exclusdo, para garantir o direito a igualdade de oportuni-
dades e as diferencas, transformando os sistemas de ensi-
no, de modo a propiciar a participacdo de todos os alunos,
com foco especifico naqueles que sdo vulneraveis. A edu-
cacdo especial é uma area de conhecimento que visa pro-

Tabela 2. Apoio que os pais receberam apds receber o diagndstico de que seu filho era portador de Sindrome de Down.

IDEIA CENTRAL SUJEITOS FREQUENCIA
FAMILIA 1,3,5,8,10,11,12 8
APAE 22,6,11,14 5
AMIGOS 6,7,11,12 4
NENHUM 2 1
PSICOLOGA 13 1

mover o desenvolvimento das potencialidades de crian-
cas especiais e inclui-las no processo educacional.”

Dentro das dificuldades encontradas pelos pais,
também podemos observar os medos, as incertezas e as
insegurancas quanto ao desenvolvimento dos seus filhos.
AIC “Saber até onde ele iria chegar” nos trouxe o seguinte
DSC:

“Dificuldades de saber até onde ela podia

chegar, no ensino e crescimento. Se iria saber
andar, falar, até onde ia aprender”.

A maior dificuldade dos pais é saber até onde seus
filhosirdo chegar, se vao crescer, falar, andar, muitos sdo os
fatores que acabam por entristecer uma familia, pois sdo
tantas duvidas, tantos medos que fazem com que nio
consigam pensar em nada positivo. No meio de tudo, hd a
ma informacgdo. A preocupacdo é com o processo de alfa-
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betizacdo dos filhos e os pais se perguntam se eles terdo
sucesso ao aprender a ler e a escrever. Muitos percebem
que ndo é facil lidar com as limitacdes de seus filhos e
necessitam de apoio social, pois existe caréncia desta
ajuda.’

EstalC vem ao encontro do que vimos na literatura
que a sociedade atual ndo aceita conviver com as “diferen-
¢as” e tem o que podemos chamar de “péssimo habito” de
discriminar aqueles que nao apresentam um padrao pré-
determinado de conduta. As pessoas com SD ndo se
enquadram, certamente, neste “padrdo” estabelecido e
sdo, portanto, rejeitadas sem muitos argumentos. Isso é
conhecido como “pré” conceito, ou seja, a rejeicdo antes
mesmo da tentativa de inclusdo."”

Quanto a IC mais relevante referente a terceira
questdo, assim ouvimos:

“Gragas a APAE, estd sendo mais fdcil criar
ele, e vdrias pessoas me ajudam também. Ela
andou e falou com facilidade, mas tudo isso gra-
casa APAE".

Apesar das inimeras alteragdes no desenvolvi-
mento global, o prognéstico é variado e ndo ha como pre-
determinar até que estdgio uma pessoa com SD ira se
desenvolver. Por isso, faz-se necessario um acompanha-
mento e uma intervenc¢do precoce realizada por equipe
multidisciplinar, o que impacta os processos educacionais
posteriores, os quais serdo vivenciados na escola regular,
como preconizado pela legislacdo educacional brasilei-
ra.!

A educacgdo para todos vem sendo discutida ha
tempos, e os direitos das pessoas com deficiéncia foram
incorporados na legislacdo brasileira antes mesmo da
Constituicdo Federal de 1988, que, no inciso Il do artigo
208, faz referéncia expressa ao “atendimento educacional
especializado aos portadores de deficiéncias, preferenci-
almente narede regular de ensino”.

Na Lei de Diretrizes e Bases da Educagao Nacional,
no artigo 22, estdo expressas as finalidades da educagao:
“A educacgao, dever da familia e do Estado, inspirada nos
principios de liberdade e nos ideais de solidariedade
humana, tem por finalidade o pleno desenvolvimento do
educando, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua
qualificacdo para o trabalho”. Sendo dever do Estado, sua
promocao é de responsabilidade do sistema educacional
publico, garantindo o acesso a educacdo basica obrigaté-
ria como direito publico subjetivo, podendo qualquer
cidadao acionar o Poder Publico para exigi-lo (artigo 52)."

A garantia de acesso a educac¢do, como direito fun-
damental, publico e subjetivo da pessoa, na modalidade

especial, encontra-se também expressa na Deliberacdo do
Conselho Estadual de Educagio de Sdo Paulo.” A modali-
dade especial, nessa deliberagao, é definida como um pro-
cesso que assegurarecursos e servicos educacionais espe-
ciais, organizados institucionalmente para apoiar, com-
plementar, suplementar o ensino regular, bem como, em
casos excepcionais, para substitui-lo, como expresso a
seguir:

Art. 72 - As escolas poderao utilizar-se de institui-
¢cdes especializadas, dotadas de recursos humanos das
areas de saude, educacdo e assisténcia, e de materiais
diferenciados e especificos, para:

Il - o atendimento educacional especializado para
criancas e jovens, cuja gravidade da deficiéncia ou distur-
bio do desenvolvimento imprimam limita¢des severas as
suas atividades de vida didria e comprometam seriamente
sua possibilidade de acesso ao curriculo da escola de ensi-
noregular.’

O portador de SD, uma anomalia genética, tem suas
caracteristicas préprias; seu processo de desenvolvimen-
to é lento, mas se feito com carinho e aten¢ao, poderemos
ter resultados fantasticos. Como todo ser humano dito
“normal”, o portador da SD também tem suas diferencgas e
necessidades que, em pouco tempo, podem ser identifica-
das e atendidas, pelo menos em parte. Quando pensamos
ou falamos em deficiéncias, ndo podemos rotular esses
individuos, porém, na maioria das vezes é o que acontece,
isso porque a popula¢do de modo geral ainda sofre com a
falta de informacao."”

O autor acima corrobora dizendo que, nos tempos
de hoje, ainda nos deparamos com uma sociedade resis-
tente ao assunto; o que mais falta hoje em dia é o conheci-
mento sobre essa sindrome. Por meio do DSC

“Foi na comunidade, porque todo mundo
chega, abragca, cumprimenta. Nunca teve
nenhum tipo de preconceito com meu filho”.

Podemos ver que isso ndo é via de regra, e que algu-
ma porcentagem dessa comunidade em sija tem um olhar
mais amplo para essa sindrome, assim conseguindo
inclui-los na sociedade, descartando qualquer tipo de
discriminacao.

Observa-se que estes resultados ndo abrangem
toda populagdo que seria necessaria para confirmar ou
descartar os dados, pois a pesquisa limitou-se em 14 pais
entrevistados.

O resultado vem ao encontro do que é apresentado
pelo Conselho Nacional de Sadde, ao referir que os desafi-
0s postos para essas pessoas tém sido superados positiva-
mente na avaliacdo de especialistas da area. A maioria,

Tabela 3. Dificuldades encontradas para criar o filho com Sindrome de Down.

IDEIA CENTRAL SUJEITOS FREQUENCIA
Nao teve 1,3,4,6,8,9,10,12 8
Muitas dificuldades 7,8,11,13 4
Nao poder estudar em outra escola 514 2
Saber até onde iria chegar 2 1
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Tabela 4. Facilidades que tiveram para criar o filho com Sindrome de Down.

IDEIA CENTRAL SUJEITOS FREQUENCIA
APAE 1,2,3,56,7,9,10,11,12, 14 11
COMUNIDADE 4,8,13 3

claro, é carente, pobre, sem orientagdo, sem informacao,
sem condi¢des de frequentar clinicas de estimulacdo pre-
coce (sdo raras no Brasil) ou escolinhas especializadas
(mais raras ainda).’Naliteratura, foram encontrados estu-
dos que se referem aos profissionais de saude, porém
quanto as facilidades, dificuldades e apoio encontrados
pelos pais, existe uma lacuna que ainda devera ser preen-
chida.

Conclusao

A grande maioria dos pais entrevistados se mostra
preocupada com o desenvolvimento dos filhos, sempre
ressaltando aimportancia deles em suas vidas. No que diz
respeito ao apoio encontrado pelos pais, a maioria elen-
cou a familia como base de apoio. Assim sendo, podemos
observar, conforme citagdes de alguns autores, que a fami-
lia aceita e apoia uma crianga especial. Participar de forma
ativa do seu desenvolvimento e aprendizagem confere a
elamais autonomia.

Também observamos a importancia do apoio rece-
bido da APAE, amigos e psic6loga, pois esses, de uma
forma direta ou indireta, estdo presentes e ajudaram no
momento em que mais precisaram.

Ao se falar das dificuldades, a maioria afirmou
“ndo ter tido", porém, alguns pais ainda se sentem recua-
dos, sem saber até onde seus filhos vao chegar, ou que sera
deles no futuro. Ressaltam que, por mais que hoje em dia
exista a inclusdo social, ainda existem escolas e pessoas
que ainda agem com discriminagdo. Isso acaba influenci-
ando tanto no contexto de ensino-aprendizagem como no
seu desenvolvimento, pois muitos se isolam. Isto nos leva
arefletir que, em pleno século XXI, ainda existe discrimi-
nacao para com essas pessoas especiais.

Alguns pais também expressaram a importancia
de profissionais da satide na vida de seus filhos, e outros
ressaltaram que deixam a desejar no que se diz respeito
do cuidar em um modo geral.

Durante a pesquisa, observamos que grandes
foram as facilidades encontradas pelos pais; dessa forma,
a APAE se sobrepds no quesito facilidades, pois a maioria a
cita como um ponto de apoio, uma base. Alguns ainda
comentam, dizendo que a instituicdo ja faz parte da fami-
lia. Podemos observar que o desenvolvimento da pessoa
portadora de SD esta fortemente relacionado com a APAE,
pois foi ela que os acolheu e os ajudou a conseguirem o
que almejaram.

Uma crianga especial tem sim suas dificuldades,
mas, ao serem estimuladas, conseguem exercer qualquer

funcgdoigual atodas as pessoas.

Os académicos e profissionais de saide saem dos
cursos de graduacdo com grande bagagem teédrica. No
entanto, no que se refere a este tema, percebe-se que exis-
teanecessidade de preparo para cuidar e apoiar o pacien-
te com SD, bem como seu familiar.

Como futuros enfermeiros, devemos sempre pre-
servar o bem-estar da mae e da crianga, sabendo orienta-
lade forma que ndo prejudique o seu psicolégico, pois isso
afetard também o bebé de uma forma indireta. Desde o
momento da noticia, o médico deve, sim, expor toda a
situacdo para o casal, contudo, de uma forma humaniza-
da. Encaminha-los ao psicélogo é uma alternativa, pois
esse profissional é o mais adequado para preparar os
futuros pais para a chegada do filho portador da sindro-
me.

Concordamos com o autor quando diz que “é
importante que os pais possam buscar informagdes nas
instituicoes especializadas, organizando-se em grupos,
para encontrar os melhores caminhos e informagoes
atualizadas sobre a sindrome de Down, além do apoio e
orientagdes necessarias para o pleno desenvolvimento do
seufilho”’

Salientamos também o papel do profissional de
saude no sentido de apoiar a familia durante a reacdo
natural do choque e durante sentimentos negativos frente
ao nascimento de uma criang¢a sindrémica, prevenindo
rejeicdo, estabelecendo a diade mae e filho. Dessa forma,
sendo os pais bem orientados e conscientes do seu papel
no desenvolvimento de seu filho e na composicao de sua
subjetividade, poderdo auxiliar na formacao de cidadaos
Uteis a sociedade, produtivos e emocionalmente saudave-
is.

Sugerimos que outras pesquisas, dessa relevancia,
sejam realizadas e nos comprometemos em dar um retor-
no a sociedade e a instituicdo APAE, por meio de publica-
¢do, divulgacdo e entrega do trabalho para a instituicao
em questdo. Como limitacdo para este estudo temos o
numero de entrevistado que foram 14 pais, visto que os
demais pais se recusaram a responder e este estudo foi
reduzido em pesquisar pais de uma APAE e nao foi possi-
vel grupo de comparacao.
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